'BOLETIM INFORMATIVO /'
DA LIGA PORTUGUESA CONTRA ey

AS DOENCAS REUMATICAS

LIGA PORTUGUESA
CONTRA AS DOENGAS
REUMATICAS

JULHO/AGOSTO/SETEMBRDO

ste trimestre coube-me a mim
fazer o Editorial. Facil! Facil, mas a
verdade é que ando ha dias a ver se =
descubro um assunto que seja \)
importante para a Liga e de interesse para -
os portadores de doenga reumatica.
Na verdade, temos vindo paulatinamente, (embora com muito
trabalho), a atingir todos os objectivos que nos propusemos a
Icancar. Editdmos folhetos, o Boletim, fizemos um programa de
divulgacao, alterd&mos estatutos, etc. e até o problema da Sede,
‘que sempre pensei ser um assunto para mais tarde, esta resolvido
e ao que parece bem resolvido. Esperem para ver!
Entdo, o qué? Sobre que tema vou eu escrever levando os outros
a pensar comigo, decidindo que afinal ndo foi inutil ler estas
linhas?
Julgo que talvez ndo seja despropositado lembrar uma reuniao
em que participei ha ja uns meses tendo estado representantes de
quase todas as Associacdes de doentes reumaticos e da qual saf
com a sensacdo, para mim rara, de uma grande frustracao.
Tinhamos ido falar da possibilidade de nos unirmos todos, por
forma a constituir uma forca capaz de ser interlocutora nas
discussdes oficiais que, porventura, viessem a ter lugar
envolvendo temas relacionados com a nossa razao de ser, isto é,
com o bem estar das pessoas afectadas pelas doencas reumaticas.
Pensava eu entdo e penso ainda, que a semelhanca do que se
passa "la fora" com as diversas Ligas, também nés pudéssemos e
devéssemos apresentar uma frente comum que tornasse mais
facil o didlogo com as entidades oficiais quando viessem a tona
problemas como: o reembolso de novos (e caros) medicamentos;
0 acesso a servicos de Reumatologia; a disponibilidade dos
Reumatologistas; as dificuldades de internamento, entre tantos
outros enigmas que temos de decifrar no dia a dia. Pensava eu
entdo e ainda penso, que sé poderiamos sair dali todos de acordo
e com projecto vidvel para criar uma Associacao das Associacoes.
Uma Liga, em que todos juntos pensassemos uma politica comum
e reivindicdssemos o irrecusavel pela forca da razdo da nossa
competéncia e com a competéncia que nos dava o conhecimento
do problema em geral e o facto de representarmos os milhares de
doentes, associados ou nao, que constituem um dos maiores
grupos de individuos interessados em que a Saude em Portugal
eja promovida, assistida e acompanhada por forma a evitar a
oenga.
2mos, na verdade, tido dificuldade em passar a mensagem da
ido, embora paradoxalmente nos sinta a todos, sinceramente,
ito unidos. As vezes 0 entusiasmo excessivo assusta as pessoas
ainda mais as "pessoas colectivas". Talvez seja preferivel
ectirmos ainda sobre este assunto. Se consegui fazer-vos
sar ja estou...ia a dizer satisfeito, mas prefiro dizer
tente”, o que ainda deixa em aberto e para mais tarde a
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O MANIFESTO EUROPEU

DOS DOENTES COM ARTRITE
REUMATISMO NO CONGRESSO
DA EULAR

- UM TESTEMUNHO

is-me em Praga, no congresso anual da EULAR (European League Against
Rheumatism), como representante da Liga Portuguesa contra as Doencas

Reuméticas e representante em Portugal do "Manifesto Europeu dos Doentes

com Artrite/Reumatismo”.

Para qualquer lado que me vire, s vejo pastas do Congresso e cartdes

identificadores de congressistas. Gente de toda a Europa, das Américas e da

Asia, passam por mim em bandos apressados. O Centro de Congressos é uma

. . " ' “ Babilonia onde as linguas se misturam num burburinho confuso.

O Congresso realiza-se entre 13 a 16 de Junho.

E dia 14, estou sentada no hall da entrada, a dar descanso as proteses dos joelhos e ao esqueleto fragil, observando,

pensando, esperando. Sera que toda esta movimentacdo corresponde a um interesse genuino pelas patologias reumaticas, ou

melhor, serd que toda esta movimentacao representa um esforco colectivo para melhorar a qualidade de vida do doente

reumatico? Nos, os doentes, precisamos de acreditar na evolucao da ciéncia médica e farmacolégica, precisamos de acreditar

na possibilidade de uma vida melhor. Porém, ontem, dia 13 de Junho, apresentou-se a conclusdao de um grande inquérito

realizado a associacoes de doentes de doze paises europeus. Verificou-se que: "Os problemas dos doentes reumaticos sao

invisiveis para os diferentes governos. Apenas 1% dos cidaddos com patologias reumaticas se sentem apoiados. A ma

comunicacao doente/médico é causa de muito sofrimento desnecessario”. Infelizmente, Portugal ndo é excepcao. Que apoios

temos nos?

Pois &, filosofo eu. O contacto permanente com a miséria gera indiferenca. Ter "reumatismo" é banal, é a doenca mais antiga

da humanidade. Quase ndo ha ninguém que alguma vez nao tenha tido uma dor reumética. Como combater o flagelo do

preconceito e da ma informacao? Como combater a ideia feita de que o reumatismo é uma Unica doenga, a doenga de quem

avanca na idade? Como abrir os olhos da opinido publica para a situacdo dos milhares de jovens e adultos em idade produtiva,

gue se véem incapacitados e marginalizados, as vezes por falta de apoio médico e social competentes?

Nenhuma politica de satide vé os milhares de incapacitados graves, a dor perpetuada, que nao é contabilizavel, o desgaste

psicolégico, o encargo econdmico, o isolamento, a dependéncia social.

Aqui estou eu, a representar o doente reumatico portugués, neste Manifesto Europeu do Doente com Artrite/Reumatismo,

um grito desesperado de quem sofre e ndo vé politicas de apoio.

O Manifesto ja foi apresentado no Parlamento Europeu. Nao queremos ser vitimas, queremos ser cidadaos de plenos direitos

e deveres. Talvez todos juntos tenhamos outra forca.

Se é preciso gritar para nos ouvirem, gritaremos. Cento e trés milhdes de vozes na Europa, em unissono, podem fazer muito

barulho.

D

GLOSSARIO REUMATOLAGICO

BURSITE: As bolsas serosas sao estruturas anatémicas em forma de saco achatado, que contém liquido sinovial no seu interior, e
que servem para facilitar o movimento dos tenddes e dos musculos sobre os ossos, de modo a evitar a friccdo. As bolsas serosas
localizam-se na proximidade das articulacoes, e as mais importantes clinicamente sdo as dos cotovelos, dos ombros, das ancas, da
bacia, dos joelhos, dos calcanhares e as dos dedos dos pés.

A lesdo destas estruturas com aumento da quantidade do liquido sinovial que adquire caracteristicas inflamatérias designa-se de
bursite, e traduz-se pela dificuldade na mobilizagdo do membro afectado, e pela formacdo de uma tumefaccdo dolorosa
acompanhada de calor e de rubor que pode ser observavel fazendo procidéncia debaixo da pele, nas bursites superficiais da face
posterior dos cotovelos, na face anterior dos joelhos, nos calcanhares e na face inferior dos dedos dos pés.

A bursite pode resultar de uma utilizacdo excessiva da articulagdo, de infeccdes com inoculagdo de um agente infeccioso proveniente
de ferida local ou da proximidade, e ainda como complicagdo de outras doencas como a artrite reumatoide e a gota Urica.

As bolsas serosas previamente lesadas sdo mais susceptiveis a novos episodios de bursite desencadeados pelo exercicio ou durante
a realizacdo de esforcos fisicos mais pesados. A dor e o inchaco prolongados da bolsa serosa afectada, para além de limitarem o
movimento da articulacdo podem causar debilidade e atrofia muscular.
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Fomos ao encontro do nosso
entrevistado, Jorge Nunes, 46
anos, casado, pai de uma menina de
10 anos, num dia particularmente
felizz o lancamento da primeira
pedra das futuras instalacoes da
ANEA - Associacdo Nacional da
Espondilite Anquilosante . Como
socio fundador da Associacao, Jorge
Nunes vivia o momento com a
alegria realista de quem sabe o que
é preciso lutar para ter éxito num
empreendimento destes. Daqui
enviamos um abraco solidario a
todos os associados da ANEA e os

nossos parabéns pelo seu trabalho.
Jorge Nunes é mais um caso paradigmatico do que era, e ainda é,
infelizmente, a dificuldade em obter um diagnostico correcto e
atempado, de Espondilite Anquilosante. Desde os 18 anos que sofria de
dores nos pés e nos joelhos, principalmente durante a noite, mas
nenhum médico lhe conseguia dizer a origem do seu mal. Aos 22 anos,
j& casado, teve a primeira grande crise, de tal modo que era a esposa
quem o ajudava a calcar-se e vestir-se. Andou em vérios médicos,
inclusive no Instituto Portugués de Reumatologia. A doenca era mal
conhecida, confundida muitas vezes com a Artrite Reumatdide. Apds ter
feito andlises na Faculdade de Medicina disseram-lhe sofrer de uma
disfuncdo do "marcador genético HLA-B27 ", o que para um doente ndo
é linguagem facil, bem como o nome que entdo deram a sua patologia.
Aconselharam-lhe muita ginastica e Jorge Nunes recorreu ao Ginasio
Clube Portugués, onde os exercicios ndo era os mais aconselhados mas
0s Unicos a que no momento teve acesso. SO passados anos, numa
consulta a que recorreu por sofrer de uma ulcera duodenal, o médico,
um Clinico Geral recém formado, lhe prometeu que iria investigar o que
pudesse sobre o HLA-B27 para o esclarecer e ajudar a combater a
doenca. Essa ajuda foi preciosa. O esclarecimento do que era a doenca e
como se tratava levou-o de imediato a fazer piscina no Centro de
Medicina de Reabilitagdo do Alcoitdo. A indicacdo de um programa de
ginastica em piscina aquecida foi um enorme progresso no seu
tratamento e teve melhorias substanciais. O Unico problema era a
dificuldade de tratamento em horario pds-laboral. A entidade
empregadora nao levantava obstaculos, mas a sua carreira profissional
ficou prejudicada. Decidiu entdo, durante trés anos, dedicar-se ao
emprego, nao frequentando as sessdes de piscina. Foi o descalabro. A
coluna ressentiu-se e uma das ancas ficou “colada". Foi obrigado a fazer
artroplastia da anca e recomecar todo o plano de tratamento.

Em 1982, Jorge Nunes e mais dois doentes com Espondilite
Anquilosante, conhecedores por experiéncia propria da dificuldade de
diagnoéstico atempado da doenga e dos problemas do tratamento
adequado, decidiram associar-se e fazer nascer a ANEA, hoje j& com oito
nucleos regionais em funcionamento.

Em 1992 Jorge Nunes aposentou-se e passou a dedicar todo o seu
tempo a Associacao.

Como homem de esperanca, acredita que os novos medicamentos
biolégicos serdo a grande mudanca do futuro e deixa alguns recados
feitos com a sabedoria que lhe advém do préprio sofrimento: E preciso
lutar diariamente contra a doenca. Fazer da hidroginastica uma
rotina. Cumprir um plano de exercicios diarios individuais e
frequentar aulas de ginastica de grupo. O grupo é importante,
porque verificamos que nao estamos s6s na luta e que vale a
pena o esforco, individual e colectivo para uma melhor qualidade
de vida.

Obrigado, Jorge Nunes, pelo seu exemplo de forca, coragem e
solidariedade!

Nota: Nome e Foto autorizados pelo doente.

Foi-me diagnosticada uma doenca de
Behcet. Podiam fazer o favor de me
explicar de que se trata, se tem cura, e
qual o tratamento?

A Doenca de Behcet é uma doenca
inflamatéria crénica dos vasos sanguineos de
pequeno calibre (capilares e vénulas), que
evolui por surtos, e que se manifesta de
modo caracteristico por episédios recorrentes
de aftas dolorosas da boca e dos orgaos
genitais a que se associam fendmenos de
inflamacao dos olhos.

Esta doenca que foi descrita em 1937 pelo
médico dermatologista de nacionalidade
turca dr. Hulushi Behcget, apresenta uma
distribuicado universal, sendo particularmente
afectados os individuos residentes no Japéao e
nos paises da bacia do Mediterréneo, por
razées que se cré poderem estar relacionadas
com uma maior predisposicdo genética
destas populagbes para o desenvolvimento
da doenca, ao contactarem com um agente
externo de provavel natureza infecciosa,
ainda nao identificado.

Os sintomas incluem para além das aftas
orais e genitais e da inflamagdo ocular, as
lesbes da pele com furinculos, ulceras e
nodulos, as lesées da pele com flebite, a
inflamacdo das articulacbes e menos fre-
quentemente o compromisso do sistema
nervoso central com dores de cabeca inten-
sas, rigidez da coluna cervical e por vezes
paralisias dos membros nos casos mais
graves.

Os episddios recorrentes de inflamagao
ocular resolvem-se por via de regra com
terapéutica adequada sem qualquer
complicagdo, podendo nalguns casos deixar
sequelas com graus variados de gravidade
clinica incluindo as cataratas, o glaucoma e
mesmo a cegueira.

O diagnostico da Doenca de Behget baseia-se
exclusivamente na presenca das manifes-
tagbes clinicas caracteristicas e nos dados do
exame fisico do doente, uma vez que ndo
existe qualquer teste laboratorial comprova-
tivo da doenca.

No tratamento da Doenca de Behcet
utilizam-se medicamentos com accdo anti-
inflamatdria de aplicacdo tdpica local nas
lesées da pele e em certas lesdes oculares
menos graves, e farmacos mais potentes, tais
como os corticoesteroides e os imunossu-
pressores, com capacidade para inibirem o
processo inflamatdrio intenso que caracteriza
as situacbes mais graves com envolvimento
ocular e do sistema nervoso central.
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om o envelhecimento da populacdo e a adopcao de habitos
sedentarios, assiste-se cada vez mais ao aumento das doencas
reumaticas.

Destaque para duas areas terapéuticas: Artrite Reumatoide e Artrose.

Tanto num caso como noutro sdo utilizados como terapéutica os Anti-Inflamatérios Nao
Esteroides (AINE). ‘

Estes medicamentos ndo sao exclusivamente utilizados na artrite reumatéide e na artrose,
mas encontram ai um vasto campo de utilizacdo na pratica clinica comum. S&o farmacos
muito eficazes no controlo das queixas dos doentes, mas tém inevitavelmente efeitos
adversos que podem ser potencialmente graves para o doente: dores abdominais, Ulceras
gastricas e duodenais, hemorragias digestivas, alteracdo da fungdo renal, alteracdo da
agregacdo das plaquetas e consequentemente da capacidade de controlar hemorragias.
Nos EUA a mortalidade induzida pelos AINE's s6 é superada pela SIDA e pela LEUCEMIA.
Em Portugal calcula-se que morra uma pessoa por dia por complicagdes hemorragicas
induzidas pelos AINE. Estes casos também sdo provocados devido a uma utilizacgdo menos
correcta e por auto-medicacdo. O mercado dos Anti-Inflamatérios em Portugal ronda os 20,5
milhdes de contos, sendo essencialmente prescritos por Médicos de Medicina Geral e
Familiar. Eles ocupam, em Portugal, o terceiro lugar no ranking dos medicamentos mais caros
comparticipados pelo Sistema Nacional de Satde. S6 em 1996, prescreveram-se 10 milhoes
e 800 mil receitas destes medicamentos, o que acarreta uma grande probabilidade de
ocorréncia de efeitos adversos graves. As prostaglandinas sao produtos sintetizados no nosso
organismo, com importantes fungdes quer na manutencao de funcdes vitais, quer na
producdo de fendmenos inflamatérios. Durante muito tempo, pensou-se que existia apenas
uma enzima envolvida na sua sintese: a ciclo-oxigenase (COX). Posteriormente, veio a
reconhecer-se que existiam duas isoformas: a COX 1 e a COX 2. A COX 1 é a enzima
envolvida na produgéo de prostaglandinas com fungdo de manutengéo do estdbmago e tubo
digestivo, preservacao da funcao renal, e plaquetaria, etc. A COX 2 nao existe normalmente
Nno Nosso organismo, mas é produzida nas situagdes de agressao e/ou inflamagdo. Os AINE
convencionais inibem a COX 1 (além da COX 2) e admite-se que por esse mecanismo causem
muitos dos efeitos adversos que lhe sdo atribuidos. Com a descoberta da COX 2, foi possivel
criar um novo farmaco, o celecoxibe, que inibisse apenas a COX 2 nao interferindo com a
fungdo de proteccdo da COX 1. Por esta razao passou a ser o primeiro de uma classe de
farmacos designada por INIBIDORES ESPECIFICOS DA COX 2. Estes novos farmacos (os
coxibes) apresentam uma eficacia idéntica a dos AINE's sem os seus efeitos secundarios,
mesmo em doses bastante superiores a dose recomendada para o tratamento das doengas
em que estdo aprovados.
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